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研究成果の概要（和文）： 
パーキンソン病の患者とその家族に、縦断的に面接しインタビューを行い、症状・生活状況・

思いなどの病い体験の内容を質的に分析した。その結果、初期の病い体験における心身の困難

さ、困難を乗り越える際に重要な生活史の仕事が確認された。また症状コントロールに関連す

る病気の仕事の大きさ、時に食い違う患者－家族間での考え方や思いの様相が浮き彫りになっ

た。病みの軌跡の研究には長期的な取り組みが必要であり、今後の継続課題となった。 
 
研究成果の概要（英文）： 
  In this study, we had longitudinal interview on Parkinson’s disease patient and  
family, and qualitatively analyzed their narratives of illness experience. As a result, we 
found there were difficulties for patient and family in having proper diagnosis and 
accepting the disease in the early stage of illness trajectory. The work of life-history was 
especially important when the patient strived to overcome the difficulties. We also found 
that patient and family sometimes came into collision on thoughts about way to cope with 
symptoms. Illness trajectory research requires long-term efforts and there still needs 
continuous study. 
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１．研究開始当初の背景 
 わが国のパーキンソン病有病率は 100～
150 人/10 万人といわれるが、高齢化に伴い
患者数の増加が予想されている。近年の治療
法の開発によりパーキンソン病患者は天寿
を全うできるようになったと言われるが、慢

性的な病気の進行経過の中で、患者は治療の
中心である内服薬の効果の漸減や副作用に
対応しながら療養しなければならず、課題は
多い。 
 筆者らは、某センターにおいて主にパーキ
ンソン患者および脊髄小脳変性症患者を対
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象に、健康と安寧の推進を目的にした音楽・
看護療法を 2 年間行ってきた。参加者は、症
状改善への一つの取り組み方法や癒しのひ
とときを求めて来所し、進行性の病いの経過
において楽しみの場に定期的に参加できる
ことの意味や、時に身体上の出来事や生活に
関する気懸かりを吐露する。その際、参加者
は過去の自己の体験との関連や比較から現
状に対する解釈をし、今後への気持ちを語り
ながら状況を整理しようとしているように
思われた。 
 パーキンソン病患者の看護研究は、症状に
対するケア、統合医療の効果、生活実態、地
域のサポートシステム等の他、介護者の負担、
患者の病い体験に関するものがみられる。病
い体験に関する研究は質的研究であり、身体
機能の低下に自己概念が影響されながらも
前向きに生活しようとする様子が描写され
ている １）２）。しかし患者・家族が、時の経
過とともに変化する病状をそれまでの病い
体験からどのように解釈し、その後をどのよ
うに予測して病気の管理に取り組もうとし
て生活をしているのかを明確にしている研
究ほとんど見当たらない。 
 慢性病患者に関する看護研究の焦点は、２
つに大別される。一つは疾患コントロールの
ための療養法を実施することすなわち病気
の管理に関するものであり、もう一つは患者
にとって慢性病とともに生きるという課題
に取り組むことである。慢性病の多くは進行
性であるため、患者・家族は病気の進行に伴
って変化する病状やその時々に要求される
病気の管理・生活の仕方に適応し続け、これ
らのことをそれまでの生活史に織り込んで
いくという慢性性が大きな課題となる。患
者・家族の病い体験は非常に個別であり、看
護師は個々の患者に寄り添いともに歩むこ
とが必要だが、この際に慢性性を理解し、推
移を見ながら支援していくことは非常に重
要である。しかしこのような慢性性について
注目して理解を試み、推移を判断しながら支
援をしていくという慢性病患者の看護実践
報告は非常に少ない。 
 Strauss と Corbin らによる「病みの軌跡」
の概念が日本に紹介されたのは 1987 年 ３）

で、その後概念モデルが明確化され ４）、慢性
病看護領域においてこの概念が重要である
との認識は徐々に広まっていった。にもかか
わらず、日本では現在でも看護の実践に病み
の軌跡の概念が応用できているとは云い難
い。これは、病みの軌跡に関する研究が一時
点では成り立たず、経年的に患者・家族の療
養状況を追跡していく必要があること、また
このモデルには中心概念の下位概念が多数
存在し、各概念間の関係を理解し臨床実践に
適用する困難さがあるためと思われる。 
 本研究では、病状の進行に伴い変化する病

気の管理や生活の仕方、自己のアイデンティ
ティにその変化を取り込むといった課題に、
慢性病者とその家族が如何に取り組み、病気
の経過において出現する局面および局面の
移行をどのように体験しているかを縦断的
研究により捉え、慢性病患者の看護の視点を
明確化することを試みたい。ここでは薬物治
療により一時のコントロールが得られるも
のの病気の進行に伴い症状コントロールが
変化し、生活が大きく影響を受けるパーキン
ソン病患者とその家族に焦点をあてる。 
 
２．研究の目的 
（１）パーキンソン病患者と家族が、病状に
伴い変化する病気の仕事、日常生活の仕事、
生活史の仕事にどのように取り組み、病いの
経過の中でその取り組み内容はどのように
変化していくのか明らかにする。 
（２）病みの軌跡において発生する局面を見
出し、患者・家族はその局面をどのように認
識してその後の軌跡の予想につなげ、病状を
管理しようとするのかを明らかにする。 
 
３．研究の方法 
（１）研究デザイン 

質的記述的研究デザイン 
（２）対象者 

パーキンソン病と診断されてから身体症
状の変化を何度か体験した経過をもち、認知
領域に問題がなく、口頭による語り・コミュ
ニケーションが可能で、研究の趣旨・方法・
倫理的配慮について理解し同意された方と
した。このことから、主に Hoen & Yahr 重症
度Ⅱ～Ⅲであるパーキンソン病患者とその
家族（キー・パーソン、主たる介護者）とし
た。年齢、性別は問わなかった。 
某神経内科病院に協力を依頼し、対象者の

条件に該当する患者・家族を紹介していただ
いた。 
（３）データ収集方法 

外来受診時あるいは入院時に半構成的面
接と観察法によりデータ収集を行った。イン
タビュー内容は了解を得て録音し、観察内容
は面接直後に記述記録をした。 
 インタビューガイドを用いたが、対象者の
「語り」が十分になされるよう、話の流れを
重視したインタビューを行った。インタビュ
ーは以下の内容を基本とした。 
①面接時までの病状・治療の変化およびそれ
に伴って変更した病気の管理や生活の仕方 
②面接時点での病気に対する思い 
③病気への思いに影響していると対象者が
思う過去の体験 
④病状・病気の管理・生活の変化に伴って生
じた身体に対する思い、生活の中での思い 
⑤面接時の病状への判断、今後どのように病
気の管理をしていこうと考えているか   



（４）分析方法 
得られたデータについて繰り返し読み、語

られている内容について解釈し、研究目的に
関連する語りを抽出し、質的帰納的に分析を
行った。各対象者の病い体験および病みの軌
跡の予想を描写し、研究分担者間で分析内容
についてディスカッション・検討を重ね、分
析の妥当性を高めた。 
（５）倫理的配慮 
 研究協力者に研究の目的・趣旨、研究協力
および協力撤回の自由意思性、非不利益性、
個人情報の保護、パスワードによるデータ管
理、協力者の体調変化時の対応、研究結果の
公表について文書及び口頭で説明し、同意を
得た。 
 本研究は、札幌医科大学臨床研究倫理委員
会、および協力病院の倫理委員会で審査を受
け承認を得た。 
 
４．研究成果 
 本研究の対象者の条件を満たし、患者本人
と主たる介護者である家族に 1年間面接を継
続することで、継時的な分析ができたのは一
家族であった。 
（１） 研究協力者 
 パーキンソン病罹患歴７年、70 歳代女性。 
身の回りのことは自立しているが、杖あるい
は歩行器を使用する。自律神経障害はない。
研究協力期間の入院は、パーキンソン病の症
状改善と内服薬の調整のために神経内科へ 2
回、足指の術後処置のために整形外科への短
期入院が 1回であった。 
 夫(70歳代)と次女との 3人暮らし。夫は他
院で 4年前に肺の部分切除術を受け、その後
定期受診をしている。突発性難聴にも罹患し
ており大きな機械音は苦痛だが、会話に支障
はない。妻の外来やリハビリ受診に付き添う。 
（２）面接状況 
 面接は外来で 4回、入院中病状が安定化し
たときあるいは退院直前に 4回の計 8回行っ
た。面接は基本的に患者および夫との三者面
接で、一度患者のみの二者面接を行った。面
接時間は 1回につき 13～60分で延べ 295分、
平均 36.8分/回であった。 
（３）パーキンソン病患者とその家族の病み
の軌跡 
①初期の病いの経過 
１）長く心理的苦痛に満ちた“軌跡発症期”  

今回の研究協力者の場合、細かな震えや体
調の違和感に気づいてから確定診断に至る
までに 2 年を要した。震戦はあるが生活動作
に支障をきたすことはなく、軌跡発症期は不
確かな体調の違和感で始まった。受診をする
とうつの診断で内服薬が処方されたが一向
に体調が改善せず、その後適切な診断を下す
医療機関を探し求め続けることになった。受
診の度に医師から告げられる内容を吟味し、

妥当と思われる次の医療機関を探すという
ことを患者および家族は行っており、これが
軌跡発症期における病気の仕事の一部とも
言えた。この経過では、医療機関から納得の
いかない対応をされることも繰り返され、落
ち込む気持ちを立て直すという苦悩も伴っ
ていた。 
２）“脳が傷つく病気”と理解する苦悩 
 パーキンソン病の診断後も周囲に病気に
関する情報は少なく、よくわからない病気の
ままであったが、内服薬により震戦はおさま
り安堵感を得ていた。その後患者は病気につ
いての小冊子を手に取る機会があり、それを
読むことでパーキンソン病は “脳が傷つく
病気”と理解することになる。病気の理解は、
それまでの自己が崩されていく可能性を知
るという大きな苦悩を引き起こすことにな
った。患者は他者との接触を自ら避け、死を
意識し、まだ病気の理解が進んでいない家族
からは様子がおかしいと心配された。怒りと
悲しみと寂しさが募る社会的疎外が生じた
この時期は、誰からも理解されないクライシ
ス期であったと言える。 
３）前向きに考え方を変える支え 
 神経内科専門医からの語りかけと励まし
が、患者の気持ちを和らげ、自分と家族を不
幸にしてはならないと気持ちを変える大き
なきっかけとなった。その後も主治医からの
支援は、現在に至るまで患者・家族の大きな
支えとなっている。また、姉からの聖書の言
葉も気持ちを立て直す上での支えとなった。
さらにファンであった歌手の法要には病気
発症以前から幾度か出かけており、発病後も
法要に出かけることを心の糧とした。慢性疾
患患者の生活史の仕事としては、それまでの
生活史に病気を文脈として組み込むという
ことが強調されるが、今回確認できたのは、
個人の生活史が病気による苦悩を吸収する
という様相の存在である。患者が生きてきた
過程に苦悩を乗り越える際の力が潜んでい
た。 
②毎年 1～2 回入院する療養生活 
１）常に“不安定期”であるかのような感覚 
 パーキンソン病の主症状である震戦が薬
剤によってある程度コントロールされ、生活
上の苦痛が軽減されると退院となるが、決し
て病気が治ったわけではない。症状をコント
ロールするために定時の内服の仕方を調整
し、それでも出現する症状への一時的な薬剤
の使用法が確認できたという状態である。患
者と家族は症状から完全に解放されること
はなく、いつ症状が出現してくるか、またい
つ屯用の薬剤を用いるかを常に気にしてい
る。このため、病みの軌跡の“安定期”とい
う局面を患者と家族が認識することはほと
んどないように思われた。 
２）症状への対処に関する患者と家族の考え



方の食い違い 
震えの出現時間は内服時間とも関係があ

るが、症状の強さや状態は多様で、研究協力
者の場合、最も苦痛であるのは震え・強張
り・痛みと変化していく下肢の症状であった。
耐え難い痛みに精神的苦痛が重なることも
多く、家族には何もしてやれないという苦悩
が生じていた。鎮痛薬や屯用のパーキンソン
病治療薬をいかに使用するかは大きな病気
の仕事の一つである。しかし入院中に聞いた
同病者の話をきっかけに、患者にはなるべく
薬剤を用いたくないという気持ちが生じて
いた。以前からの趣味で特技でもある編み物
を苦痛時にも行い、気を紛らわせるという対
処で薬剤の使用回数を減らそうとしていた。
このような患者に対し、家族は患者の苦しみ
を防ぎたいという思いから、痛みが増強する
前に薬剤を使用するよう患者を急かすこと
になる言動を発していた。この食い違いは患
者のもつ信念と患者への家族の思いやりに
よるものであった。痛みが出現するたびに患
者－家族間でトラブルが生じたが、背景にあ
るお互いの思いについて自宅で話し合われ
ることはなく、面接の場で初めて患者家族が
お互いの思いを落ち着いて分かり合える状
況があった。 
３）病気が“良くなる”ことへの思い 
 診断直後に医師から「良くなりますよ」と
励まされたが、この言葉は患者と家族とで異
なる意味をもっていた。患者本人は、治らな
い難病であることを理解し、苦悩した後に病
気を運命だと引き受け、この病いになんとか
付き合っていければよいと思いを変化させ
た。このため、「良くなる」は疾患のことで
はなく、困難を乗り越えて病気と付き合い、
変でもよいから自分自身の生き方ができる
ことと受け止め直すようになった。また、「良
くなる」の言葉を聞くと希望をもつことがで
き励みになるとしていた。しかし夫は、治ら
ない病気と理解をしていたものの病状が一
向に好転しない状況に、もっと良くならない
のかと釈然としない気持ちを抱いていた。患
者はこの夫の状況について、当人ではないだ
けに心痛があり思いを変化させられないと
いう理解をしていた。 
４）軌跡の局面移行 
7～8年の病歴において、症状の出現状況は

変化してきていた。小刻みな震えから、独特
の震え・強張り・痛みの症状パターンが出現
するようになり、徐々に話しにくさも自覚さ
れるようになった。体調を測る中心は震え～
痛みの症状で、一日の中で“急性期”と“立
ち直り期”の時間帯が生じているかのようで
あった。また日によって全体的体調の感覚が
異なり、さらに長期的な日々の流れの中で
「この頃」、「だんだん」と病状の変化をより
包括的に捉えていた。局面に関する言動を明

確に分析することができなかったが、患者と
家族は、何層かの下位局面で構成される軌跡
の局面移行を体験している様子が伺われた。 
５）病気進行の予想 
 リハビリなどで体が楽になるなど一時的
な改善は得られていたが、研究協力期間後半
になって、「病気が進んだ」という言動が患
者からも家族からも聞かれた。それは、痛み
の症状だけでなく、書字や歩行、姿勢、発語
において、徐々に機能が低下していることに
よる、日常生活上の喪失の体験であった。入
院して知り合った同病者に再開すると病気
が明確に進行しており、それは患者自身の何
年後かを思わずにはいられない苦悩を伴う
認知となっていた。病気の進行は自己の努力
で抑止することはできず、病気に対する恐怖
心の増加を自覚し、将来の下降期を予想して
いたと考えられる。しかし患者はあえてそれ
を考えないようにし、医師やリハビリ療法士
からの指示を行い、生活の中で楽しみや目標
をもって今をいかに生活するかということ
に自分の気持ちを向けていた。 
（４）今後への示唆 
 本研究から、慢性の病いとともに生きる人
にとって生活史の仕事が非常に重要である
こと、その過程において医療従事者、同病者、
家族、地域の関係者が支えとなっていること
が確認された。また病気を引き受けようとす
る際、それまでの生活史の中で育まれた患者
自身の力(強み)が困難を乗り越える上での
鍵となることが予想され、医療者はこの視点
で患者の生活史に注目する必要があると思
われた。 
患者の病い体験と患者の病いに関する家

族の体験は重なり合うところと、当人ではな
いからこその解消できない食い違いによる
苦悩が存在することがわかった。本研究の協
力者にみられたように、この食い違いを患
者・家族は表出し合っていない場合が少なく
ないことが推察され、看護援助の可能な点で
あると思われる。 
 病みの軌跡は慢性病の患者と家族の生涯
に関わる概念であり、一時的な研究からは描
写できる範囲も明確化できる内容も部分的
で限られる。今後さらに年数を重ねた研究が
必要である。また慢性病看護に寄与するには
多様な疾患罹患者と家族を対象とした  
幅広い研究が必要である。そのためには臨床
実践者が中心となる研究グループによる組
織的な取り組みの必要性が示唆され、今後検
討を重ねていきたいと考える。 
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